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”Døden er fullførelsen av det enkelte menneskes liv,  
enten livet ble kort eller langt.  
Hvordan et menneske  går ut av livet, 
 er vel så viktig som hvordan det kom inn i livet”  
                                                                                                                                             (Sæteren, 2010, s. 235) 
 
 
 
 
 
 
Sammendrag 
Bakgrunn: Kreft er den sykdommen flest barn og ungdom mellom 0-17 år dør av i Norge. Et 
vanskelig spørsmål til ungdom med kreft mellom 12 og 15 år er om man skal snakke om 
døden og hvordan disse samtale skal gjennomføres. Ungdom kan ha forstått at de skal dø, selv 
om ingen har fortalt dem det. De kan ha tanker som de ønsker å dele med foreldrene, men 
unngår å snakke om det for ikke å påføre dem mer sorg og smerte.  
Hensikt: Hensikten med artikkelen er å undersøke om foreldre snakker med ungdom om 
døden, hvordan de gjennomfører samtalen, og å beskrive tanker ungdom har om sin egen død 
og tiden de har igjen å leve. 
Metode: Artikkelen er en litteraturstudie med funn fra PubMed og Cinahl. Det er i tillegg 
benyttet pensumlitteratur, annen relevant litteratur og offentlige publikasjoner.  
Resultat: Studiene viser at det er stor variasjon blant foreldre til ungdom med kreft om de 
snakker om døden og hvordan samtalene blir gjennomført. De fleste ungdom med kreft 
ønsker å bli fortalt sannheten om sin sykdom, samtidig som de ønsker å få muligheten til å 
opprettholde håpet. Utilstrekkelig kommunikasjon om døden kan føre til at ungdommen føler 
seg isolerte, misforstått, og man fratar dem muligheten til å dele sine tanker om liv og død 
med sine nærmeste.  
Konklusjon: Over to tredjedeler av foreldre til ungdom med uhelbredelig kreft velger å ikke 
snakke om og forberede ungdom på at de skal dø. Foreldre som velger å snakke om døden 
bruker ofte bøker, filmer og religiøse fortellinger som hjelpemiddel i samtalene. Noen 
ungdom håper de skal møte kjære sletninger når de dør, mens andre utrykker frykt for å bli 
glemt, for ensomhet, smerte og redsel for å møte monstre når de dør. Kreftsykepleier har en 
viktig rolle i å kartlegge foreldre og ungdoms ønsker om å snakke om døden, samt å tilby råd 
og veiledning om temaet. 
Søkeord: Kommunikasjon, samtale, pediatrisk onkologi,  palliativ omsorg, død, barn med 
kreft, ungdom, barn, foreldre. 
  
 
 
Summary 
Abstract: Cancer is the disease most of the children and adolescents aged between 0-17 years 
dies in Norway. One of the most difficult questions for youth between 12 and 15 years with 
cancer is whether to talk about death and how these conversation will be conducted. Young 
people may understand that they will die, although no one has told them. They may have 
thoughts they want to share with their parents, but avoids talking about it to not inflict them 
more grief and pain. 
Introduction: The purpose of this article is to examine whether parents talk about death to 
young people, how they conduct the conversation, and to describe thoughts adolescents have 
about their own death and the time they have left. 
Method: The article is a literature study with findings from PubMed and Cinahl. It is also 
used textbooks, other relevant literature, and government publications. 
Results: The results of the study show that there is a great variation among parents of 
adolescents with cancer talking about death and how calls are implemented. Most young 
people with cancer want to be told the truth about their illness, while they want to be able to 
substain hope. Inadequate communication about death may lead youth feel isolated, 
misunderstood, and deprives them of the opportunity to share their thoughts about life and 
death with loved ones.  
Conclusion: Over two thirds of parents to adolescents with incurable cancer choose not to 
talk about and prepare the youth to die. Parents who choose to talk about death often use 
books, films and religious stories that aid in talks. Some young people hope they will meet 
dear relatives when they die, while others express fear being forgotten, loneliness, pain and 
fear to meet monsters when they die. Cancer Nurse has an important role to identifying 
parents and adolescent wants to talk about death, and to offer advice and guidance on the 
topic. 
Keywords: Communication, pediatric oncology, palliative care, death, children with cancer, 
talking, adolescents, child, parent. 
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Innledning 
Hvert år er det ca. 190 nye tilfeller av barn og ungdom opp til 17 år som får kreft i Norge  
(Kreftregisteret, 2016). Forskning og utvikling av kreftbehandling har ført til at tre av fire 
helbredes, men på tross av dette er fremdeles kreft den største årsaken til at barn og ungdom i 
denne aldersgruppen dør av sykdom i Norge (Lie, 2001).  
Et av de viktigste og vanskeligste spørsmålene i kreftomsorgen, spesielt med tanke på 
ungdom mellom 12 og 15 år, er om man skal informere, og hvordan man skal informere om at 
sykdommen deres har en dødelig utgang (Jalmsell, Kontio, Stein, Henter & Kreicbergs, 2015; 
Jalmsell, Lövgren, Kreicbergs, Henter & Frost, 2016). Åpenhet rundt døden er for mange 
foreldre tabubelagt da de ønsker å beskytte ungdommen sin mot dårlige nyheter og ikke ta fra 
dem håpet om å bli frisk (Helsedirektoratet, 2015; Geest et al., 2015; Jalmsell et al., 2015; 
Bates & Kearney, 2015). Dersom foreldrene velger å ikke snakke om døden kan det føre til at 
ungdom mister muligheten til å leve ut sorgen på en naturlig måte (Kübler-Ross, 1973). 
Ungdom får med seg mer enn voksne tror, men de kan lett misforstå og få skremmende 
fantasier (Bringager, Hellebostad, Sæter & Mørk, 2014). Syke barn og ungdom behov for å 
forstå hva som hender og å utrykke tanker og følelser (Rushing, 2012). De trenger ikke å få 
vite alle detaljer om sykdommen, men det som blir fortalt må vare sant (Kreftforeningen.no). 
Åpenhet rundt det som er vondt og vanskelig kan være med å skape trygghet og gi rom for å 
vise følelser (Kreftforeningen.no), og ungdom vil gradvis kunne venne seg til tanken på den 
forestående adskillelsen (Kübler-Ross, 1973). 
I samtaler med ungdom må man som voksen kunne forestille seg hvordan det er å bli snakket 
med. Dette kan ha betydning i forhold til om samtalen blir en belastning for ungdommen og 
hvordan det påvirker den voksne i samtalen (Ruud, 2011). Informasjonen man gir må være på 
ungdommens premisser og tilpasset etter alder- og utviklingstrinn, da det påvirker hvordan 
samtalens innhold blir tatt imot og forstått (Egeland, 2010; Ruud, 2011). Barn fra 10-12 år 
kan oppleve skyld for ting de har sagt eller gjort og de har innlevelse for hvordan ting er for 
andre enn dem selv. De kan ha problemer med å sette ord på tanker og opplevelser, samtidig 
er de mottakelige for abstrakte tanker og ideer. I samtalene må man legge til rette for åpenhet 
og unngå å presse barnet (Bugge og Røkholt, 2009). I samtaler med ungdom fra 12 til 15 år 
må voksne være trygge og ta en aktiv og tydelig rolle. Man må si noe om årsaken for 
samtalen, og forklare hvordan ting henger sammen. Det er viktig å få tak i hva ungdommen 
vet og tanker den har omkring sin egen situasjon. Man må være sensitiv for grenser man 
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merker i samtalen slik at det kan bidra til at ungdom fortsatt har en følelse av kontroll. 
Ungdom kan være fastlåst i uheldige reaksjonsmønstre de ikke klarer å komme seg ut av 
(Bugge & Røkholt, 2009). 
Tanker om døden kan deles inn i fire begrep; det universelle, der alt levende kommer til å dø; 
det irreversible, en gang død, alltid død; ikke funksjonell, alle funksjoner i kroppen stopper 
opp; og årsak/sammenheng, hva som forårsaker død. Barn fra 10 år begynner å ha en 
fullstendig forståelse for hva døden er (Bates & Kearney, 2015). Ungdom lurer ofte hva som 
skjer med kroppen når man er død, og de har tanker og bekymringer for hvordan det skal bli 
med foreldre og søsken som blir igjen (Dyregrov, 2010). Ved 12-15 års alderen legger 
ungdom ofte en åndelig begrunnelse til at noen dør, eks at det er deres bestemte tid. I 
motsetning til andre ungdom, er det uvanlig at ungdom med kreft ser på døden som en slags 
straff (Bates & Kearney, 2015). Situasjonen kan kjennes lettere dersom de vet detaljert hva 
som kan forventes eller hvordan ting henger sammen (Rushing, 2012). Ungdom som har fått 
beskjed om at de skal dø kan ha tanker omkring hvordan de vil at avskjeden med sine kjære 
skal være (Bringager et al., 2014), og noen har ønsker om å kunne ta del i planleggingen av 
sin egen begravelse  (Jalmsell et al., 2015). 
Ut fra at kreftsykepleier blant annet har en lindrende funksjon (Utdannings- og 
forskningsdepartementet, 2005) kan kreftsykepleier ha en sentral rolle i livets sluttfase 
(Reitan, 2010). Rollen består blant annet i å støtte og veilede både foreldre og ungdom som 
opplever krisen. Støtte til foreldrene kan bidra til at ungdommen også opplever at de blir 
hjulpet. Derfor er det nødvendig at kreftsykepleier har kunnskap om hvilken informasjon og 
støtte ungdom med kreft og deres foreldre har behov for. Videre kan det være nyttig å 
reflektere over ulike etiske dilemma som kan oppstå i vanskelige situasjoner (Reitan, 2010).  
Hensikten med artikkelen er å undersøke om foreldre snakker med ungdom om døden, 
hvordan de gjennomfører samtalen, og å beskrive tanker ungdom har om sin egen død og 
tiden de har igjen å leve.  
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Metode 
Artikkelen er en litteraturstudie basert på eksisterende forskning og litteratur (Dalland, 2013). 
Litteraturen som benyttes er hentet fra pensum i tillegg til annen litteratur innen emnet. Det er 
også brukt forskingsartikler og offentlige publikasjoner.  
I søket etter forskning er søkemotorene PubMed og Cinalh brukt. Det er søkt etter artikler 
som er utgitt fra 2011 til 2016, samt per review artikler. 
I PubMed ga søkeordene ”communication” AND ”pediatric oncology” AND ”palliative care” 
48 treff. En av dem var en kvalitativ studie til Jalmsell, et al., (2016), som undersøker hva 
barn og ungdom med kreft i alderen 7 til 17 år ønsker å motta av informasjon som omhandler 
dem selv.  
Videre i PubMed brukte jeg søkeordene ”communication” AND ”death” AND ”children with 
cancer”. Blant de 13 treffene valgte jeg en oversiktsstudie av Bates & Kearney (2015) som 
omhandler hva utilstrekkelig kommunikasjon kan føre til i form av isolering, engstelse og 
problemer med å ta opp vanskelige følelser. Den viser også hvordan barn og ungdom tenker 
om døden.  
For å ikke ekskludere aktuelle artikler på grunn av feil søkeord byttet jeg ”communication” ut 
med ”talking” samtidig som jeg la til ”adolescents”. Dette søket gav 6 treff, og her valgte jeg 
en retrospektiv studie av Geest et al., (2015) da den tar opp foreldres forskjellige valg i 
forhold til å snakke med sitt barn eller ungdom om døden.  
I Cinahl brukte jeg søkeordene: ”communication” AND ”child” AND ”death” AND ”parent”. 
Ved å søke etter artikler som er utgitt fra 2015 til 2016, fikk jeg 18 treff. Her valgte jeg 
studien til Jalmsell et al., (2015) som undersøker foreldres måter å kommunisere om døden 
med barnet sitt. Den tar også opp hvordan barn og ungdom forbereder seg på døden. Studien 
er en annengangs analyse av tidligere forskning hvor deltakerne er foreldre som har mistet et 
barn med kreft.  
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Resultat 
Jalmsell et al., (2016) har gjennomført en kvalitativ studie, der hensikten var å undersøke 
hvordan barn og ungdom med kreft ønsker å motta dårlige nyheter om sykdommen sin. 
Resultatet viser at barn og ungdom mellom7 til 17 år ønsker sannferdig og forståelig 
informasjon om egen helsetilstand. De ønsker at negativ informasjon ikke holdes skjult, men 
at den blir formidlet til dem så positivt som mulig og samtidig med foreldrene.  Studien 
konkluderer med at barn og ungdom ønsker å bli fortalt sannheten på en slik måte at de har 
muligheten til å opprettholde håpet.  
Bates & Kearney, (2015), har gjort en studie av oppsummert forskning om barn og ungdoms 
forståelse av egen sykdom og død. Resultatet viser at helsepersonell unngår å ta opp temaet 
om døden med ungdom og foreldrene. Dette resulterer i at pasientene mister muligheten til å 
forstå sykdommen sin og det fratar dem muligheten til å kommunisere om vanskelige følelser 
og problemer. Til tross for denne kompleksiteten har barn og ungdom en fleksibel måte å 
godta døden på, og de fleste har et sterkt ønske om å få oppleve mest mulig i tiden de har 
igjen å leve. Konklusjonen av studien er at barn og ungdoms tanker om døden utvikles i takt 
med sykdommen, og at de fleste ønsker muligheten til å kommunisere om dette.  
Åttiseks foreldre deltok i en retrospektiv kartleggingsstudie mellom 2000 og 2004 hvor alle 
hadde mistet et barn i kreft (Geest et al., 2015). Formålet med studien var å kartlegge om 
foreldrene snakket med barnet om døden da det ikke lengre var håp om overlevelse. Femtifem 
av foreldrene rapporterte at de ikke hadde snakket om døden. Årsakene var blant annet 
foreldrenes manglende evne til å ta opp temaet, beskyttelses trang ovenfor barnet og barnets 
uvillighet til å snakke om døden. Foreldrene som valgte å snakke om døden brukte ofte 
symbolske eller religiøse fortellinger, eller de hadde korte og direkte samtaler med barnet. 
Studien viser viktigheten av å kartlegge foreldres ønsker i forhold til å snakke om døden med 
barnet sitt.  
En kvalitativ studie av Jalmsell et al., (2015) undersøker hvordan foreldre snakker med barnet 
sitt om døden. Resultatet viser at samtalene ofte foregikk ved at barnet selv tok initiativet og 
ved hjelp av fortellinger, snakke om andre som var døde og om livet etter døden. Den viser 
også at barn og ungdom forberedte seg praktisk til døden ved å komme med ønsker om 
hvordan begravelsen skulle gjennomføres. Konklusjonen er at helsepersonell må ta seg tid til 
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å sette seg inn i foreldrenes foretrukne behov for å snakke om døden med sine barn eller 
ungdom.  
 
Diskusjon 
Hensikten med artikkelen er å undersøke om foreldre snakker med ungdom om døden, 
hvordan de gjennomfører samtale, og å beskrive tanker ungdom har om sin egen død og tiden 
de har igjen å leve.  
Hovedinntrykket av studiene er at det er vanskelig for foreldre å være åpne rundt ungdoms 
forestående død (Bringager et al., 2014; Jalmsell et al., 2015; Jalmsell et al., 2016; Geest et 
al., 2015; Bates & Kearney, 2015). De fleste studiene oppfordrer til åpenhet om døden for å 
skape tillit, trygghet og forutsigbarhet for ungdommen (Bringager et al., 2014; Bates & 
Kearney, 2015; Egeland, 2010; Jalmsell et al., 2015; Jalmsell et al., 2016; Kübler-Ross, 
1973). Samtidig viser studier at flere foreldre velger å ikke ta opp dette temaet med 
ungdommen sin (Geest et al., 2015; Jalmsell et al., 2015). I studien til Geest et al., (2015) var 
det 64% av foreldre som svarte på at de ikke hadde snakket om døden. Til sammenligning var 
det i studien til Jalmsell et al. (2015) 63% av 449 foreldre som ikke hadde hatt samtaler om 
døden. Forklaringene fra foreldrene for at samtalene ikke ble gjennomført, var blant annet 
foreldrenes manglende evne til å ta opp temaet, ønsker om å beskytte ungdommen, uvillighet 
til å snakke om det, eller at ungdommen var for dårlig til at samtalene kunne finne sted. En av 
foreldrene utrykte det slik: ” Barnet vårt hadde det bra og jeg ønsket at han skulle glede seg 
over livet. Han hadde ingen smerter eller bekymringer for situasjonen.” (Geest et al., 2015, s. 
1322).  
Ungdom med kreft opplever mange opp- og nedturer i sykdomsperioden. Situasjonen skifter 
fra sorg til glede, fra fortvilelse til håp. Når håp om overlevelse tapes, kan det erstattes med 
håp om glede og om gode opplevelser den siste tiden av livet (Bringager et al., 2014). 
Ungdom kan for en stund holde ut tanken på at de skal dø, men må deretter skyve tanken fra 
seg for å kunne fortsette å leve (Kübler-Ross,1973).  
Foreldre som snakker med ungdom om døden gjør det på forskjellige måter. I studien til 
Jalmsell et al., (2015) har foreldre brukt fortellinger ved hjelp av eventyr og film  i samtalene. 
Fortellingene gjør at ungdom og foreldre kan snakke om døden uten at man spesifikt kommer 
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inn på den forestående død. Det er ofte ungdommen selv som tar initiativet til å snakke om 
døden på bakgrunn av hendelser i eventyr, bøker eller filmer (Jalmsell et al., 2015), da det vil 
kunne appellere følelsesmessig til den vanskelige situasjonen som oppleves (Ruud, 2011). 
Samtidig vil det kunne ta bort noe av frykten som ungdommen måtte ha om døden (Geest et 
al., 2015). Ut fra disse studiene kan man anta at eventyr og film åpner opp for forståelse for 
døden på en enkel måte for ungdom. Dette understrekes også i studien til Geest et al., (2015). 
En jente i tenårene i studien til Jalmsell et al. (2015) ønsket at hele familien skulle se filmen 
om Brødrene Løvhjerte. Etterpå skal hun ha sagt at hun i døden ønsket å ri på en brun hest 
slik som det ble beskrevet i filmen (Jalmsell et al., 2015). Flere foreldre har også brukt 
religiøse fortellinger i samtalene. En foreldre fortalte at jenten deres var stolt over at hun 
skulle få leke i Guds hage, mens en annen foreldre fortalte om gutten sin som ikke var redd 
for å død, siden han da kom til å være i himmelen sammen med Jesus. Noen foreldre valgte 
og vente med samtalene til ungdommen selv tok det opp, mens andre var direkte og fortalte at 
han kom til å dø av sykdommen sin. Det ble ofte snakket om kjente som allerede var døde og 
at ungdommen ville få møte disse når han døde. (Geest et al., 2015). Studien til Bates & 
Kearney (2015), viser at mange ungdom ikke ble informert om at de var døende før de siste 
dagene i livet sitt. Dette gir dem mindre tid til å forberede seg, samtidig som man fratar dem 
muligheten til å søke trøst, dele frykt og ha viktige samtale med de nærmeste. Ungdom ser det 
som sin rett i å få vite om hvordan sykdommen deres utvikler seg (Bates & Kearney,2015), 
denne retten er også nedfelt i Pasient- og brukerrettighetsloven (2016). Samtidig viser det seg 
at ungdom ofte har forstått at de skal dø, men unngår å snakke om det for å skåne foreldrene 
sine (Bates & Kearney, 2015). Flere foreldre rapporterer om at ungdommens bevissthet om 
sin egen forestående død, var det som utløste samtalen. Noen har behov for å forberede døden 
gjennom praktiske gjøremål, som å si farvel til nære venner og slektninger, gi bort kjære 
eiendeler eller være med på å forberede sin egen begravelse (Jalmsell et al., 2015).   
Studien til Jalmsell et al., (2016) viser at ungdom ønsker ærlig og forståelig informasjon som 
omhandler dem, samtidig som de ønsker muligheten til å opprettholde håpet. Ungdommen var 
enige i at de ikke ønsket å bli skjermet for dårlig informasjon, men at informasjonen som ble 
gitt måtte være sann og forståelig. Hvis det ikke var noe håp at de kunne bli friske, ønsket de 
å vite det slik at de kunne forberede seg på det som skulle skje. Samtidig sa en jente på 14 år: 
”de kan forklare, men de kan ikke si at det ikke er noe håp. Tenk om det likevel er et håp”? 
(Jalmsell et al., 2016, s. 1096). Sævig, (1999) sier at ungdom egentlig snakker om livet når de 
får mulighet til å snakke om døden, om følelser og frykt, trygghet og utrygghet, håp og 
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fortvilelse. Dette kan bidra til at de får en opplevelse av å være med helt til det siste (Sævig, 
1999). Andre ungdom i studien til Jalmsell et al., (2016) gav utrykk for at de trengte håpet for 
å kunne kjempe. Kampen om kreften ble beskrevet som et race eller en konkurranse der de 
ikke hadde noe valg om å ikke delta (Jalmsell et al., 2016). Flere ungdom i studien til Bates & 
Kearney, (2015) hadde uttrykt frykt for å være alene da det ikke kom til å være noen som 
døde sammen med dem. Redselen for at døden skulle være  smertefull, og at de ville bli 
erstattet av andre etter deres død var også noe som kom fram i studien. Noen ungdom 
bekymret seg over at foreldrene ikke ville komme seg over tapet etter dem, mens andre fryktet 
at de ville møte spøkelser og onde monstre når de døde. Samtaler med ungdom om hva de 
tenker rundt døden er viktig for å redusere eventuell angsten og frykt som de måtte ha (Bates 
& Kearney, 2015). Ungdom som skal dø ønsker å fortsette med ting som er viktige for dem 
slik at de ikke mister følelsen av sin rolle eller verdi i livet. Depresjoner kan oppstå dersom de 
føler at de ikke strekker til lengre, eller at de ikke kan prestere som tidligere (Bates & 
Kearney, 2015). 
Styrken med denne fagartikkelen er at den oppsummerer kunnskap om et vanskelig tema. 
Begrensningene med artikkelen er at resultatene ikke er generaliserbare  fordi den kun er 
basert på fire forskningsartikler. Videre er det mulig at ord og utrykk har blitt feiltolket da alle 
studiene er skrevet på engelsk og forfatteren har norsk som morsmål.  
 
Konklusjon 
Studiene viser at det er flertall av foreldre til ungdom med kreft som velger å ikke snakke om 
og å forberede ungdom på at de skal dø. Foreldre som snakker om døden bruker ofte 
fortellinger, bøker og filmer som hjelpemiddel i samtalene, da dette åpner opp for at ungdom 
tør å snakke om tanker og følelser de måtte ha om sin egen forestående død. Noen ungdom 
håper at de skal møte slektninger når de dør, mens andre utrykker frykt for å bli glemt, for 
ensomhet, smerte og redsel for å møte spøkelser og onde monstre når de dør. For at 
kreftsykepleier skal imøtekomme både foreldre og ungdoms behov og åpne opp for åpenhet 
rundt døden, er det viktig å tilby råd og veiledning om temaet. I denne litteraturstudien kan 
det se ut som at det er behov for ytterligere forskning på hva ungdom med kreft har behov for 
av samtaler og informasjon rundt sin egen forestående død, og videre hvilken betydning det 
kan ha for en helhetlig omsorg i livets sluttfase.  
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